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Nel presentare questo Libro bianco sull’anemia da malattia renale cronica, desidero anzitutto 

plicazioni. 

La malattia renale cronica è un disturbo molto comune: la sua prevalenza si attesta intorno al 
7,5% tra gli uomini e al 6,5% tra le donne con età compresa tra i 35 e i 79 anni, ed è purtroppo 

Sistema sanitario nazionale. 

Oggi grazie ai progressi compiuti dalla ricerca e alla disponibilità di nuovi farmaci, è possibile 
una migliore presa in carico dei malati nefrologici e dell’anemia da malattia renale, ma dinanzi 
a noi abbiamo ancora degli ostacoli da superare. 

ziamento totale della sanità. Per assicurare un tempestivo cambio di passo verso l’innovazione 

lità, è necessario investire sul potenziamento dell’assistenza territoriale per dare concretezza 

svolgono un ruolo cruciale nella diagnosi precoce scongiurando o ritardando la progressione 
della malattia.

Professore ORAZIO SCHILL ACI
Ministro della Salute

PREFAZIONE
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L’anemia è una delle principali complicanze della malattia renale cronica (MRC). Si tratta di una 

genza di altre disfunzioni, prevalentemente a carico dell’apparato cardiovascolare. Queste, a 

sivo deterioramento della funzionalità renale.

quadro clinico complesso i medici non riescano a riconoscerla per tempo. La mancanza di una 

Sollevare il velo su una condizione altamente impattante ma a volte trascurata e misconosciuta 
è dunque l’obiettivo di questo Libro bianco. Al centro di questo progetto ci sono le persone 

scenza, la trasparenza e le giuste parole è infatti possibile promuovere consapevolezza in ogni 

legislativo ed economico, per fornire risposte adeguate ai bisogni non soddisfatti. 

riguardi di una comorbidità spesso misconosciuta e trascurata.

STEFANO BIANCHI
Presidente della Società Italiana di Nefrologia (SIN)

PRESENTAZIONE

ANTONIO SANTORO
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CO NTRIBUTI ISTITUZIONALI 
Senatore FRANCESCO  ZAFFINI
Presidente 10a

Previdenza sociale del Senato della Repubblica

anemia derivata da malattia renale cronica. È quindi la sensibilizzazione e l’emersione a bisogni 

comunicativo, (infra)strutturale ed organizzativo – gestionale, secondo la visione degli operatori 
sanitari. 

trate. 

delle istanze di miglioramento del processo di cura – prevenzione, diagnosi tempestiva, presa 

rincorra, ma anticipi, le risposte al mutamento dei bisogni. 

di presa in carico multidisciplinare sia attuato con il pieno coinvolgimento del paziente, ovvero 

preclusive all’aderenza alle cure, siano esse di natura logistico – organizzativa od emotive e 

ascolto. 
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Senatore IGNAZIO ZULL O
Componente 10a

Previdenza sociale del Senato della Repubblica 

malati acuti e cronici. E oggi, da politico, il mio ruolo è quello di ascoltare, in modo esperto e 

queste persone noi dobbiamo dare voce.

venzione e della diagnosi precoce, i due pilastri sui quali si fonda la gestione ottimale di tutto il 
comparto sanitario.

familiari, e il lavoro quotidiano di medici e infermieri, sempre impegnati a garantire il meglio a 
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INTRODUZIONE

ta, fare una passeggiata in montagna, uscire a 
cena con gli amici? Quanto grava sulle nostre 

giorni sulle spalle? E quanto ci fa fatica parlare 

role?

Noi, persone con anemia da malattia renale 

non è facile raccontare ai nostri familiari, alle 

Questo Libro bianco serve allora a restituirci 

nostro peso, e far comprendere davvero cosa 
accade nella nostra quotidianità. Parliamo 

occupano della nostra salute, una burocrazia 

follow up, investimenti nella ricerca per avere 

no farsi carico dei tanti aspetti con cui l’anemia 
da malattia renale cronica impatta sulla nostra 
qualità di vita.

Ci accompagna in questo progetto la voce dei 
nefrologi, nostro punto di riferimento per gli 

na generale, sui quali possiamo contare per 
monitorare i parametri ematologici e tenere 

alle nostre istanze, lo snellimento delle liste di 

nale.

pato alla buona riuscita di questo progetto, 

zienti con anemia da malattia renale cronica 
non resti inascoltata.

A cura delle Associazioni di Pazienti
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Capitolo 1

IL PESO DELL A
NON CO NOSCENZA
La storia di Cristina

7
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C’  una immagine che a volte mi ria   ora alla 
mente: sono ricoverata in ospedale ma non so 
ancora perché. So solo che mi sento sempre 
stanchissima, e ho un gon  ore sospetto alle 
gambe. Una dottoressa, come tutte le matti-
ne, mi controlla l’interno dell’occhio. “È bianco, 
bianchissimo”, mi dice. È il mio primo incontro 
con l’anemia. 

Avevo 24 anni, facevo una vita disordinata – la-
voravo a volte il giorno, a volte la notte – ma 
nonostante i sintomi non pensavo certo a una 
malattia importante. Invece le analisi del san-
gue mostravano variazione nell’albumina 
che non prometteva niente di buono. I me-
dici mi dissero di seguire una terapia, e per 
un anno me la cavai così, senza dare trop-
po peso alla cosa. Poi, proprio alla vigilia 
di un viaggio in Irlanda con amici, una 
visita di controllo mi ha precipitato nella 
realtà. Avevo un’anemia già molto pronunciata, 
con l’emoglobina a 7 g/dl. Il medico prescrisse il 
ricovero, e addio vacanze.

Cominciai un farmaco “nuovo” per l’epoca. Un 
vero e proprio bombardamento, per cercare di 
tirare su i miei valori. Ma niente trasfusioni: l’éq-
uipe di medici decise che per il momento non 
ce n’era bisogno. Eppure questa terapia funzio-
nava solo in parte: i miei valori restavano bas-
si, e io ero sempre più stanca. Il mio corpo non 
rispondeva ai comandi, non riuscivo neanche a 
camminare. Semplici mansioni quotidiane era-
no impossibili: cucinare, prendermi cura di me. 
Anche leggere un libro era stancante. Avevo solo 

voglia di dormire.

Poi arrivò il momento della dialisi. Forse, anche 
in questo caso, i medici la tirarono un po’ troppo 
per le lunghe, probabilmente sottovalutando le 
mie condizioni: ebbi una crisi ipertensiva molto 
forte, avevo la creatinina a livelli esagerati. D’al-
tra parte, all’epoca ero del tutto incosciente del-
la mia situazione. I numeri associati ai mei valo-
ri non mi dicevano granché, non volevo sapere 
niente, mi  davo e basta. Solo più tardi, lungo il 
percorso della malattia, ho imparato a ricono-

scere i segnali di pericolo, e oggi sono in gra-
do di alzare il telefono e dire ai medici quello 
di cui ho bisogno. Per esempio ho chiesto e 

ottenuto di tornare alla mia vecchia tera-
pia dopo che questa era stata cambiata.

La malattia mi ha certamente reso più 
consapevole. So dire di no a una serata 
al cinema nei giorni di dialisi, so rinuncia-
re a una passeggiata in montagna perché 
la salita è troppo ripida, so chiedere a mia 

 glia una mano di aiuto quando torno a casa 
dalla dialisi. Ai medici chiedo invece di essere più 
empatici, di prendersi cura delle di   coltà di noi 
pazienti anche quando siamo fuori dal centro 
dialisi. Cosa vorrei? Che ci fosse una maggiore 
multidisciplinarità: sarebbe utile un supporto 
psicologico, dei consigli sull’alimentazione, cose 
così. Il paziente dializzato dovrebbe essere trat-
tato a tutto tondo, spesso invece il nefrologo si 
occupa del suo ambito speci  co, e sul resto sia-
mo lasciati soli.

Capitolo 1

La storia di Cristina

IL PESO DELL A NON CO NOSCENZA
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“È come muoversi con un macigno 
sempre poggiato sulle spalle”, 

SCENARIO

diani. Cucinare, fare la spesa, mettere a posto 

uscire con gli amici o concedersi una serata al 
cinema: tutto diventa faticoso.

testo sociale e professionale. Per le persone 
con malattia renale cronica (MRC), l’anemia è 

una condizione già ampiamente debilitante. 

quindi poter avere una buona qualità di vita, 
recuperando non soltanto le abitudini prima 
della malattia, ma in generale il desiderio di 
sentirsi parte di una comunità attiva. 

za “malata”, diversa, fuori dal normale. Non 

la lucidità mentale. A fare paura è soprattutto 

ogni volontà di socializzazione1

anomala, e non pienamente riconosciuta, se è 

come debilitante, come raccontano gli stessi 
pazienti2: 

na con anemia deve portare nel corso delle sue 

3

contatto della persona con malattia) possono 

sta. I pazienti, dal canto loro, possono avere 

matologia, o non avere consapevolezza delle 

metria informativa: le informazioni fornite dai 
medici possono non bastare a far prendere 

tutto nelle prime fasi del percorso di malattia 

il linguaggio è importante: troppo spesso gli 

«I miei genitori non mi capivano
 all’inizio, mi dicevano che la mettevo 

giù dura»; «litighiamo tanto in famiglia 
su questo fatto, io non mi sentivo capi-

ta e sostenuta».
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ce, le persone malate spesso si rivolgono alle 

punto di riferimento importante e informato 
in grado di sciogliere dubbi e fornire consigli 

Una comunicazione non ottimale tra curante e 

lattia. In uno studio italiano4, l’aderenza è stata 
riscontrata in media nel 47,9% dei pazienti, 

le condizioni (dal 65,8% dello stadio 3a al 35% 

Il quadro delineato è dunque quello di una 

renale cronica (l’ultimo rapporto ISN–GKHA 
2023 parla di 850 milioni di persone in tutto 
il mondo, con una prevalenza in Italia5

ca il 7%), ma allo stesso tempo di un fardello 
ancora poco conosciuto e sottodiagnosticato. 
Uno studio condotto negli Stati Uniti nel 2014 
mostra infatti una prevalenza dell’anemia nei 
pazienti con malattia renale cronica di oltre il 
15%, con variazioni importanti a seconda del 
grado di gravità della malattia (dall’8,4% dello 
stadio 1 al 53,4% dello stadio 5)6. In Italia, la 
prevalenza di anemia nei malati con malattia 
renale cronica non in dialisi nel 2016 è stata 

le compresa tra 11,4 e 12,4% tra il 2014 e il 
20167. La prevalenza di anemia nei pazienti 

tare al progredire degli stadi di malattia8. Nei 
pazienti in dialisi la letteratura riporta una 

9. 

presenta solo un fardello per le persone, ma 

(per esami di laboratorio e diagnostici, visite, 

speciali a basso contenuto proteico, viaggi 
e cure formali e informali). Un paziente con 
malattia renale cronica non dializzato costa 

avanzate della malattia, per un totale di € 

no lordo)10. A questi bisogna poi aggiungere 
quelli relativi all’anemia. Sebbene infatti i dati 
a disposizione siano scarsi, a dimostrazione 
di una certa sottovalutazione del problema, 
uno studio statunitense11 mostra come nella 

mia non trattata sia associata a un aumento 

anemia, in altre parole, costa poco meno del 
doppio (secondo un rapporto di 1,8: 1) di 
un paziente senza anemia. Se poi il 
paziente con malattia renale cronica e 

trebbero essere ancora maggiori.

tovalutazione, l’anemia da malattia 

conosciuto. Comunicazione e formazione, 
dei pazienti e della classe medica, possono 
invece rappresentare un punto di svolta nella 

dizione. 
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Senatore Ignazio Zullo
Componente 10a

Previdenza sociale del Senato della Repubblica 

CO SA PUÒ FARE IL PARLAMENTO PER MIGLIO-
RARE LA CO NOSCENZA DELL A MALATT IA RE-
NALE CRONICA E DELL E SUE CO MPLICANZE?
Il Parlamento deve continuare ad impegnarsi 
nel solco di quanto ha fatto nelle scorse legisla-
zioni grazie al lavoro dell’Intergruppo cronicità, 
che ha promosso indagini e acceso i ri  ettori 
sulle diverse condizioni croniche che possono af-
 iggere i cittadini e che rappresentano un peso 
importante per la sanità pubblica. Sarà quindi 
importante, nell’ambito delle campagne di sen-
sibilizzazione e promozione delle buone prati-
che nella gestione della malattia renale cronica 
(MRC), dare il giusto rilievo non solo alla preven-
zione primaria e secondaria, ma anche a quella 
terziaria e alla rivalutazione degli esiti. Solo così 
potremo garantire la presa in carico globale del 
paziente con MRC lungo tutto il suo percorso. 
La diagnosi terziaria consente di individuare 
tempestivamente le eventuali complicanze che 
dovessero svilupparsi durante il percorso, come 
l’anemia da MRC. In questo contribuendo in ma-
niera sostanziale al miglioramento della salute 
e della qualità di vita delle persone con MRC.

QUALI INIZIATIVE PER FAVORIRE LA DIAGNOSI 
PRECO CE DELL A MALATT IA RENALE CRONICA 
E, ALL ’INTERNO DI QUESTA, DELL A CO MPLI-
CANZA ANEMIA?
La diagnosi precoce è il primo presidio di salute 
per tutte le malattie. Nello speci  co della MRC, 
la malattia può essere intercettata in maniera 
tempestiva grazie a una semplice analisi del 
sangue che valuti la funzionalità renale. Un esa-
me che andrebbe eseguito in maniera periodica 
nelle persone anziane e in quelle che presen-
tano particolari fattori di rischio o sintomi. Per 
incrementare la cultura della diagnosi precoce, 
sia della malattia sia delle sue complicanze, è 
importante che clinici, istituzioni e pazienti la-
vorino insieme per realizzare momenti di sen-
sibilizzazione e for-
mazione speci  ci da 
una parte e per di-
segnare e implemen-
tare sul territorio dei 
percorsi virtuosi di 
presa in carico dei 
pazienti con MRC.
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UNA CO NDIZIONE
CHE ABBATT E
(PRE-DIAGNOSI E DIAGNOSI) 

Capitolo 2

La storia di Dario

13
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I miei problemi di salute sono cominciati nel 
1987, quando mi è stato diagnosticato un tu-
more. Da allora, e per diciassette lunghi anni, 
ho dovuto sottopormi a diversi cicli di chemio-
terapia e altre cure: all’epoca era più pesante di 
oggi, e non se ne conoscevano bene tutti gli ef-
fetti collaterali. Ma d’altronde non avevo scelta: 
i medici mi avevano detto chiaramente che se le 
terapie non avessero funzionato mi sarebbero 
rimasti sei mesi di vita. I trattamenti mi hanno 
salvato, ma chemioterapia, quattro interventi 
chirurgici e le tante TAC con mezzo di contra-
sto mi hanno lasciato in eredità l’epatite C e la 
malattia renale cronica. Me ne sono accorto a 
inizio 2 12, a 42 anni, dopo aver e  ettuato de-
gli esami di routine: visti i valori completamente 
sballati, il mio medico mi ha indirizzato subito 
al Pronto Soccorso, dove mi hanno immediata-
mente ricoverato. Da quel momento è iniziato il 
mio travaglio. Alla  ne di maggio del 2 12 ho 
cominciato l’emodialisi, e contestualmente ho 
svolto tutti gli esami per entrare in lista per il 
trapianto. Nelle prime settimane tutto sembra-
va andare relativamente bene, poi sono insorti i 
primi problemi di emoglobina e di anemia: d’al-
tronde, i miei medici mi avevano già avvisato che 
la mia malattia renale avrebbe potuto compor-
tare l’insorgenza di anemia. La concomitanza di 
dialisi e anemia mi ha devastato  sicamente e 
moralmente: se già da dializzato dovevo limi-
tarmi in quello che volevo fare, da anemico la 
situazione è precipitata. Mi sentivo sempre stan-
co, nonostante il trattamento farmacologico e le 
trasfusioni: ho dovuto lasciare il lavoro e la vita 
sociale. Gli amici mi invitavano a uscire, ma non 

avevo la forza neanche di sollevare la maniglia 
della porta. Con il passare del tempo, e l’intensi-
 cazione delle dialisi, ho lentamente recuperato 

dall’anemia, ma senza mai tornare veramente 
a una vita “normale”. Le cose sono cambiate il 
18 gennaio 2014, quando sono stato convoca-
to per il trapianto – ho aspettato relativamente 
poco, anche perché ho scelto consapevolmente 
di sottopormi a trapianto da cadavere con epa-
tite C: due mesi dopo il trapianto l’anemia si è 
ripresentata. A  rontarla senza il pensiero della 
dialisi, però, è stato più semplice; ed è stato più 
rapido anche il recupero. Nell’ultimo decennio le 
cose sono andate abbastanza bene, eccetto pic-
coli “incidenti di percorso” dovuti al mio stato di 
immunodepresso (causato dai farmaci che devo 
prendere in conseguenza del trapianto) e al dia-
bete, che è insorto nel frattempo. Per fortuna, 
non so  ro più di anemia: tutto sommato, mi ri-
tengo abbastanza fortunato, perché ho sempre 
avuto al mio  anco le persone giuste. E ora cer-
co di ricambiare aiutando i medici a combattere 
questa malattia dannata.

Capitolo 2

La storia di Dario

UNA CO NDIZIONE CHE ABBATT E
(PRE-DIAGNOSI E DIAGNOSI) 
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CO NTRIBUTO SCIENTIFICO 
Gaetano Piccinocchi
Medico di Medicina Generale e membro del Comitato Nazionale della 
Società Italiana di Medicina Generale e delle Cure Primarie (SIMG) 

Grazie alla rivoluzione digitale e all’obbligo di 
informatizzazione, oggi il medico di medicina 

nitorare in automatico la funzionalità renale 
del suo assistito, soprattutto se diabetico o 

lità renale. L’introduzione di questi software 

la gestione del paziente con malattia renale 

nemia.

ciente se a questo non si accompagna una 
corretta registrazione dei dati clinici da parte 

vono essere inserite tutte quelle informazioni 

stiti attraverso un counselling mirato. 

avviando verso la malattia renale cronica, il 
compito del medico di medicina generale è 

ni pazienti possono essere gestiti da noi senza 

glia resta il punto di riferimento. Man mano 

la consulenza nefrologica. La Società Italiana 

la condivisione dei percorsi di cura: e tuttavia 
in Italia questo collegamento tra la medicina 

golo.

no una collaborazione strutturata tra medico 
di medicina generale e specialista. Purtroppo, 
pur essendo uno strumento fondamentale, la 
loro attivazione non è omogenea sul territorio 

dal punto di vista metodologico, da cui poter 
prendere spunto. Altri esempi virtuosi sono 

la formazione permanente, obbligatoria per i 

gliore gestione della patologia. La formazione 

annua – non c’è applicazione da parte di tutte 

il territorio.

16
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Massimo Morosetti
Presidente della Fondazione Italiana del Rene (FIR) e Direttore del Reparto 
di Nefrologia e Dialisi dell'Ospedale Giovan Battista Grassi di Roma 

CO S'È L'ANEMIA DA MALATT IA RENALE CRONI-
CA, E QUALI SONO LE SUE CAUSE?
L'anemia è una condizione caratterizzata da 
una carenza di emoglobina, il costituente prin-
cipale dei globuli rossi che trasporta l’ossigeno 
ai tessuti. Siamo in presenza di anemia quando 
il valore di emoglobina nel sangue è al di sotto 
del valore minimo di normalità, che nell’uomo 
oscilla tra 12 e 14 g/dl e nella donna tra 11,50 e 
13,50 g/dl. L'anemia può essere causata da va-
rie condizioni: primarie – come le patologie del 
midollo osseo – o secondarie, come la malattia 
renale cronica. Tra le varie funzioni dei reni, in-
fatti, c’è la produzione dell’eritropoietina, un or-
mone che stimola il midollo osseo a produrre 
globuli rossi. Nella malattia renale cronica, il 
malfunzionamento dei reni comporta una insuf-
 ciente produzione di eritropoietina che causa 
una riduzione della produzione di globuli rossi. 
La gravità di condizione anemica nella malattia 
renale cronica è proporzionata al grado di in-
su   cienza renale. Nelle forme iniziali può non 
essere presente, man mano che l’insu   cienza 
renale progredisce l’anemia è più frequente e 
più grave. 

QUALI SONO I CAMPANELL I DI ALL ARME A CUI 
BISOGNA PRESTARE ATT ENZIONE? 
Poiché l'anemia determina un ridotto apporto 
di ossigeno ai tessuti, il sintomo principale ac-
cusato dai pazienti è quello di una forte stan-
chezza, che rende gravose le più banali attività 
quotidiane. Nelle forme lievi può trattarsi di una 
stanchezza impercettibile, col progredire della 
malattia si può avere di   coltà anche a cam-
minare. Quando l'anemizzazione è improvvisa, 
il soggetto ha maggiore facilità nel percepire i 

sintomi. Quando però l'anemia si instaura lenta-
mente, l'organismo si abitua a questa condizio-
ne, e il soggetto non percepisce alcun sintomo 
se non un generico senso di malessere, cefalea, 
inappetenza e faticabilità. A volte, addirittura, 
l’anemia può essere totalmente asintomatica 
 no a che non si arriva a un grado tanto ele-

vato da necessitare emotrasfusione. Questa 
mancanza di consapevolezza da parte del pa-
ziente con anemia può essere fonte di ritardo 
nella diagnosi. Il medico di medicina generale 
non deve sottovalutare questa sintomatologia, 
ma procedere rapidamente con test ematici: un 
emocromo e un controllo del bilancio del ferro, 
che possono evidenziare la presenza di anemia. 

QUAL È IL RUOLO DEL NEFROLOGO NEL PRO-
MUOVERE LA CO NSAPEVOLEZZA DEI MEDICI E 
DEI PAZIENTI RISPETT O ALL A CO NDIZIONE DI 
ANEMIA? 
In Italia la malattia renale cronica coinvolge cir-
ca il 10% della popolazione. Ma solo una piccola 
parte di questi è consapevole di avere un'altera-
zione della funzione renale. In assenza di infor-
mazioni sul loro stato, i pazienti non si recano 
dal nefrologo e non hanno idea delle conse-
guenze che possono derivare dalla malattia re-
nale cronica, tra cui proprio l’anemia. Per que-
sto è importante che la comunità dei nefrologi 
si attivi per condividere con i medici di medicina 
generale tutte le informazioni relative a questa 
condizione, per di  ondere la consapevolezza e 
promuovere la diagnosi precoce.

17



1818

L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Ciro Esposito
Responsabile della Struttura Complessa di Nefrologia e Dialisi di ICS S. Maugeri SpA 
SB, Università di Pavia, Pavia 

L’ANEMIA DA MALATT IA RENALE CRONICA SI 
PUÒ PREVENIRE?
Questo è uno di quei casi in cui prevenzione e te-
rapia viaggiano di pari passo. Sappiamo infatti 
che in una elevata percentuale di pazienti il pro-
gredire della malattia renale cronica è associa-
to allo sviluppo di anemia. Questo signi  ca che 
l’anemia è presente in pazienti non dializzati ma 
ha una prevalenza maggiore in pazienti già in 
dialisi. L’assunzione dei farmaci opportuni come 
ferro, eritropoietina e i nuovi farmaci inibitori 
delle prolil idrossilasi che aumentano la produ-
zione della eritropoietina endogena (cosiddetti 
HIF stabilizers) può aiutare a tenere l’anemia 
sotto controllo. 

QUALI SONO I CAMPANELL I D'ALL ARME A CUI 
DEVE PRESTARE ATT ENZIONE UN PAZIENTE 
CO N MALATT IA RENALE CRONICA? 
I sintomi dell’anemia sono molto spesso aspe-
ci  ci, e possono essere anche ricondotti alla 
stessa malattia renale. Parliamo di stanchezza, 
dispnea per sforzi lievi, ma anche mancanza di 
concentrazione, variazioni del tono dell’umore e 
depressione, inappetenza o altri disturbi dell'a-
limentazione. Pur essendo aspeci  ci, tuttavia, 
sono sintomi che non vanno sottovalutati pro-
prio perché possono essere causati da una ridu-
zione dei livelli di emoglobina.

A CHI DEVE RIVOLGERSI IL PAZIENTE CHE NON 
VOGLIA SOTT OVALUTARE QUESTI SEGNALI?
Un paziente che non sia già in cura dallo spe-
cialista ma che abbia un contatto diretto con il 
medico di medicina generale deve rivolgersi a 
quest’ultimo, che è perfettamente in grado di 
fare una diagnosi di anemia, così come di trat-

tare quelle forme in cui non è ancora necessario 
intervenire con farmaci come l’eritropoietina ri-
combinante. Spesso con la dieta non si assumo-
no su   cienti quantità di ferro o di altri nutrienti 
come i folati o la vitamina B12 oppure possono 
essere presenti perdite di sangue anche non 
note che causano anemia da carenza. In que-
sti casi il medico di famiglia può consigliare di 
e  ettuare esami come emocromo completo, si-
deremia, transferrina, ferritina, reticolociti, folati 
e vitamina B12 per porre la corretta diagnosi e 
può prescrivere al paziente con malattia renale 
cronica l’assunzione di ferro per bocca, o di altri 
cofattori come i folati o la vitamina B 12, essen-
ziali nel prevenire l'anemia. Non dimentichiamo 
che proprio questa  gura professionale è quel-
la che intercetta il paziente quando la malattia 
renale cronica e le sue complicanze sono agli 
esordi, ed è quindi ancora possibile agire per 
rallentarne la progressione. 

IN CHE MODO POTREBBE ESS ERE MIGLIORATA 
LA CO MUNICAZIONE TRA NEFROLOGO E MEDI-
CO  DI MEDICINA GENERALE? 
Il successo di qualsiasi forma di terapia, soprat-
tutto nell'anemia da malattia renale cronica, è 
legato proprio alla relazione fra il medico di me-
dicina generale e lo specialista. Solo attraverso 
questa collaborazione è possibile prevenire tutte 
le complicanze della malattia renale cronica. È 
importante migliorare lo scambio di informazio-
ni tra le due categorie, attraverso la promozione 
di meeting e la costruzione di reti che uniscano 
l’ospedale al territorio. Utile la condivisione di 
PDTA (Percorsi diagnostico-terapeutici assisten-
ziali) semplici e pratici sulla diagnosi e il tratta-
mento dell’anemia da malattia renale cronica.
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Ho sempre saputo che questo momento sareb-
be arrivato: ho la malattia del rene policistico, 
ereditata dal mio papà. Il mio primo ricovero? A 
12 anni. Ma allora - era il 1979 - l’esame ecogra-
 co non era così ra   nato ed evoluto come oggi, 
e questo non aveva consentito una diagnosi 
puntuale, nonostante i sintomi (avevo il sangue 
nelle urine) e la familiarità genetica con la ma-
lattia. Avrei dovuto aspettare i 18 anni perché 
un’ecogra  a mostrasse le reali condizioni dei 
miei reni.

L’anemia mi accompagna 
comunque sin dall’infan-
zia, anche se in forma 
leggera. Quando avevo il 
ciclo, da adolescente, mi 
davano un po’ di integra-
tori con ferro. I guai veri 
sarebbero però comin-

ciati più tardi: quando, dopo il trapianto da 
vivente fatto nel 2014, ho avuto un rigetto. Da 
allora sono in dialisi quotidiana, e un’anemia 
molto importante che inizialmente non è stata 
inquadrata nel modo giusto. E che viene ge-
neralmente sottovalutata dalle persone che mi 
circondano. Sembra un problema secondario, 
non lo è a  atto: non basta mangiare un po’ di 
carne per sentirsi meglio, come invece pensano 
in tanti. Semplici movimenti quotidiani risultano 
faticosissimi: non potevo portare pesi né salire 
le scale… Fare una corsa per prendere l’autobus 
è impensabile, anche uno zainetto sulle spalle 
può diventare un macigno. Io la gestisco con 
terapie che devo continuamente calibrare sulle 
mie condizioni variabili. Ci sono dei giorni in cui 

sono stanchissima e molto pallida, allora so che 
devo chiamare la mia dottoressa e aumentare il 
dosaggio. A volte capita il contrario, e la terapia 
va ridotta. Insomma, l’anemia è una condizio-
ne volatile il cui monitoraggio continuo impatta 
molto sulle mie attività quotidiane.

Nel corso del mio viaggio con la malattia rena-
le cronica ho sempre trovato nefrologi molto 
attenti. Ma sono convinta che alcune cose po-
trebbero essere migliorate: manca infatti una 
reale comunicazione tra tutti gli attori coinvol-
ti. Lo specialista non parla con il mio medico 
di base, che a sua volta non fa riferimento alla 
nutrizionista che gestisce la mia alimentazione, 
che dovrebbe invece essere in contatto con il ne-
frologo, e così via. Per non parlare dell’acquisto 
dei farmaci, che dovrebbe essere sempli  cato. 
Oggi io ho un piano terapeutico prescritto dal-
lo specialista, che deve passare nelle mani del 
medico di medicina generale a   nché mi faccia 
una ricetta, che io devo personalmente portare 
in farmacia, così che il farmacista lo possa or-
dinare. E se il medicinale non è disponibile? Se 
tarda ad arrivare? Se sono troppo stanca e non 
ho la possibilità di andarlo a cercare altrove? E 
se ci sono carenze di quello speci  co farmaco? 
E se non riesco a metterlo subito in frigo, dove 
va conservato perché mantenga la sua e   ca-
cia? Insomma, il percorso deve essere snellito. 
La qualità di vita dei pazienti ne avrebbe grandi 
bene  ci.
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CO NTRIBUTO SCIENTIFICO 
Lucia del Vecchio
Consigliere della Società Italiana di Nefrologia (SIN) e Dirigente Medico I livello UOC 

do arriva un paziente con diagnosi di anemia 
da malattia renale cronica (MRC) è necessario 

In particolare bisogna considerare il grado 
di severità dell'anemia, la vicinanza o meno 
a eventi acuti, la presenza di comorbidità o 

pia, l’eventuale carenza marziale associata, la 

golarmente o in associazione a seconda delle 

orale o endovena.

rapia nei pazienti non in dialisi c’è il grado di 

condizioni. I farmaci stimolanti l’eritropoiesi 

nistrazione dipende dallo stadio della malattia 
renale cronica e dal tipo di terapia sostitutiva. 
Nei pazienti in emodialisi viene utilizzata la via 

ti si utilizza di preferenza la via sottocutanea. 

puntura per il paziente non in dialisi. 

essere somministrata in ospedale, per il raro 

bidità, diventa complicato farlo spostare di 
frequente. Oggi le nuove formulazioni di ferro 

le. Se invece il paziente è già in dialisi, i farmaci 
possono essere somministrati direttamente in 
ospedale nel centro dialisi in cui si deve recare 
con regolarità. Nei casi di dialisi peritoneale, 

poietina è possibile usare la via sottocutanea, 

betici, facilitando l’aderenza. Il ferro per via 
orale è un’opzione possibile per i pazienti non 

terali a livello gastrointestinali. Nei pazienti in 
emodialisi la terapia marziale per via orale è 

to troppo rapido dell’emoglobina, associato a 

re e mantenere valori di emoglobina compresi 

fase di stabilizzazione. A questi esami vanno 
associati quelli per il controllo dei livelli di ferro 

sario per completare l’eritropoiesi potrebbe 
essere superiore alla biodisponibilità del ferro 
endogeno. Se al momento di iniziare la terapia 
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Cinzia Fabbri
Presidente SIAN – Società Infermieri di Area Nefrologica

L'infermiere specializzato è un professionista 

lattia renale cronica. È il punto di riferimento 

lori fuori norma negli esami, e sa ricordare al 
paziente quanto sia importante l’aderenza alla 

a quelli della sfera sociale o personale.

L’infermiere specializzato, insomma, è parte 

stisce il paziente con malattia renale cronica. 

zioso. 

Questo ruolo fondamentale comincia sin dalla 

toraggio della malattia renale per rallentarne 

suggerisce aggiustamenti nell’alimentazione 

dattamento della stessa quando la malattia 

in dialisi riceverà il supporto dei familiari, se è 

lo in ospedale o di dargli aiuto in casa quando 

di rene, pronto ad accoglierlo nuovamente se 
questo fallisce e si prevede il rientro in dialisi, 

di vita. 

fasi presuppone un approccio comune per 

le cronica. L’infermiere specializzato, infatti, sa 
gestire la fase acuta nei casi di “late referral”, 

quando la funzionalità renale è ampiamente 
compromessa, lavorando sull’emergenza, ma 

minore aderenza alla terapia. Accompagnare 

“tradurre” le sue emozioni e il suo vissuto se 

re specializzato resta il punto di riferimento, 

valentemente tra le mura di casa. Per questo 

lezza nel paziente lungo tutto il percorso della 
malattia renale cronica.

con eritropoietina i livelli di ferro endogeno 
sono bassi, è necessario supplementarlo, per 

senta un ostacolo considerevole nell’erogare 

in parte risolvere con l’intervento del medico 
di medicina generale, in grado di prescrivere 

il controllo specialistico.

23



2424

L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Roberto Minutolo
Professore Associato di Nefrologia presso l'Università della Campania Luigi Vanvitelli

IN TEMPI DI PERSONALIZZAZIONE DELL A TE-
RAPIA, CO ME SI FA A GARANTIRE LA TERAPIA 
GIUSTA AL PAZIENTE GIUSTO?
L'impostazione della terapia va fatta sulla base 
delle complicanze del paziente. Alcuni pazienti 
infatti possono essere più sensibili a una corre-
zione più sostenuta, altri invece hanno 
necessità di una correzione dell'ane-
mia più graduale e di minore entità. Il 
parametro fondamentale per questa 
valutazione è l'età del paziente, che è 
direttamente correlata al suo grado di 
attività  sica. Un paziente giovane, o 
comunque in età lavorativa, ha mag-
giori necessità in termini di resistenza 
alla fatica  sica e mentale, e dunque 
può avere bisogno di una correzione più rapida 
e a livelli di emoglobina più elevati. In un sog-
getto anziano che sta tendenzialmente in casa e 
ha una vita sedentaria, la correzione può essere 
parziale e più graduale. 

IN BASE A QUALI CRITERI SI SCELGONO I FAR-
MACI DA SOMMINISTRARE? 
Tenendo presente che una grande percentuale 
di pazienti con malattia renale cronica presenta 
anche carenza di ferro, in primo luogo si par-
te con la terapia marziale. In assenza di ferro, 
infatti, tutte le terapie che agiscono sulla pro-
duzione di globuli rossi da parte del midollo 
non funzionano a dovere. La posologia varia al 
variare dell’età, del grado di anemia, della ne-
cessità o meno di dialisi. Successivamente si va-
luta la necessità di una terapia farmacologica, 
la cui somministrazione è tanto più frequente 
quanto più la malattia renale è di grado avan-
zato. Nella fase iniziale della terapia, detta “di 

correzione” - che può durare circa due mesi - il 
dosaggio è più elevato, perché l’organismo ha 
necessità di riattivare la produzione di globuli 
rossi con uno stimolo importante. Nella fase di 
mantenimento, le dosi utilizzate sono in genere 
inferiori a quelle iniziali. La terapia può essere 
somministrata una volta a settimana, ogni dieci 

giorni, ogni due settimane, a seconda 
delle caratteristiche del paziente e della 
malattia. Sono anche disponibili formu-
lazioni che consentono la somministra-
zione una volta al mese, e questo facili-
ta l’aderenza del paziente. Nella fase di 
mantenimento possono anche essere 
necessarie variazioni nel dosaggio, per-
ché alcuni eventi intercorrenti - un’infe-
zione, per esempio - possono aumenta-

re il grado di anemia. 

A QUALI CO NTROLL I SI DEVE SOTT OPORRE IL 
PAZIENTE E CO N QUALE FREQUENZA? 
I pazienti in dialisi devono fare periodicamente 
(ogni 30 o 40 giorni) gli esami di laboratorio. Chi 
non è in dialisi, nelle fasi iniziali deve recarsi dal 
nefrologo ogni tre – sei mesi, mentre nelle fasi 
più avanzate di malattia renale o in fase di avvio 
di dialisi, deve fare controlli ravvicinati, anche 
una volta al mese.
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Non ho mai voluto sapere se avessi ereditato la 
malattia genetica da mio padre: in dialisi a 52 
anni, deceduto dieci anni dopo, nel 1992, ave-
va la malattia da rene policistico. Poi un giorno, 
facendo un giro in bici, un calcolo renale si è 
mosso e ho cominciato ad avere sangue nelle 
urine. Avevo trent’anni, e mi è caduto il mondo 
addosso: una semplice ecogra  a ha conferma-
to quello che avevo cercato di dimenticare. 

Allora i valori della funzionalità renale erano 
ancora normali. I guai sarebbero cominciati più 
tardi, quasi vent’anni dopo, con un incremento 
della creatininemia che non riuscivo a fermare 
nonostante tutti i cambiamenti nell’alimentazio-
ne. Quando poi abbiamo capito che tutti i mei 
sforzi sarebbero stati vani e che la funzionalità 
dei reni era davvero troppo bassa, abbiamo co-
minciato a valutare l’ipotesi del trapianto. Mia 
moglie era pronta alla donazione: ma dopo l’a-
sportazione del mio rene, per fare spazio a quel-
lo donato, abbiamo scoperto una incompatibili-
tà che ci ha costretto a rinunciare all’intervento.

Con la plasmaferesi, fatta per agevolare il tra-
pianto, è subentrata una anemia importante. 
Oggi sono in dialisi due volte a settimana, e mi 
sento abbastanza bene. Ma la stanchezza è for-
tissima, i muscoli delle gambe si irrigidiscono e 
diventano duri come pietre. Ci sono dei giorni in 
cui, con tutto che faccio un lavoro sedentario, 
il mio unico pensiero è: come farò ad alzarmi 
dalla sedia? 

Allora cerco di sopperire con lo sport, che è la 
mia vera passione. Andare in bici, fare la marcia 
su strada, correre, tutto questo mi sta aiutando 

tantissimo, anche se naturalmente posso farlo 
molto meno di un tempo. Dicono che l’attività 
 sica faccia bene, che liberi le endor  ne. È vero, 

e anche dal punto di vista psicologico è una 
grande risorsa. E però: ho dovuto rinunciare a 
tante cose. La mia vita sociale è molto ridotta, e 
a volte mi sembra impossibile fare anche le at-
tività meno impegnative. E questo mi fa sentire 
fragile. 

Per fortuna la famiglia mi ha sempre sostenuto: 
mia sorella ha la mia stessa malattia, e anche lei 
è in attesa di trapianto, sebbene abbia qualche 
anno più di me. Mia moglie ha fatto il possibile, 
o  rendosi per il trapianto. E mia  glia ha fatto 
di tutto per comprendere la mia situazione. Cer-
to, a volte con gli amici è di   cile spiegare come 
mi sento. Chi non ha provato questa sensazione 
di stanchezza non può capire. 

E poi c’è la sensazione di spaesamento che pren-
de quando sei in ospedale e non riesci a parlare 
con i medici, quando devi spiegare a tre infer-
mieri diversi il tipo di terapia che stai facendo 
perché nessuno ha lasciato le consegne al col-
lega del turno precedente, e quando ti accorgi 
che nonostante tutto ti stanno facendo la tera-
pia sbagliata. Ecco, la mancanza di comunica-
zione e di organizzazione a volte rende tutto più 
faticoso.
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CO NTRIBUTO SCIENTIFICO 
Alberto Rosati

La malattia renale cronica (MRC) interessa una 
percentuale molto ampia della popolazione 

dità per cui, oltre al nefrologo, altri specialisti 
(in particolare il diabetologo e il cardiologo) 
sono di solito coinvolti nella loro gestione. A 
intercettare per primo il paziente, spesso per 
il riscontro occasionale di valori alterati della 
creatinina o di anomalie urinarie nei gruppi a 

dico di medicina generale: sulla base di criteri 
di gestione condivisi, i pazienti con forme di 

nefrologo. Il medico di medicina generale, in 
particolare, si fa carico di pazienti nelle fasce 

tri casi, il paziente viene proposto al nefrologo 
per la presa in carico. Fra gli specialisti, invece, 

sviluppare con vari meccanismi, carenza di 

altri), per cui l’inquadramento e il trattamento 
si giovano di un approccio coordinato fra i vari 
specialisti. Quando il GFR scende al di sotto di 
45 ml/min la componente renale dell’anemia 

di conseguenza il nefrologo assume un ruolo 

MRC avanzata (con GFR inferiore a 30ml/min), 

temente nefrologica. Nei pazienti in dialisi la 

e il trattamento particolarmente complesso. 

gate al diabete e alla malattia cardiovascolare 

tici dell’anemia. L’approccio multidisciplinare al 

sintesi, nelle varie fasi della MRC, il medico di 

go contribuiscono a vario titolo alla gestione 
dell’anemia, al suo corretto inquadramento, al 
tempestivo referral nefrologico e alla presa in 

ti raggiunti negli ultimi anni nella gestione di 
questa patologia.
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Salvatore De Cosmo

San Giovanni Rotondo (FG)

Nei paesi occidentali, il diabete è la causa 

Nell’Unione Europea e in Italia circa il 20% dei 

metà. Per queste ragioni, il diabetologo è e 
deve essere sempre coinvolto nella gestione 
del paziente con malattia renale cronica: la 
presa in carico multidisciplinare del paziente, 

timizzazione del controllo della glicemia è in 
grado di prevenire l’insorgenza della malattia 
renale cronica nei pazienti diabetici12. Ma c’è 
dell’altro: diversi trattamenti per il diabete si 

riduzione dell’insorgenza del danno renale e 

13

proteina dei reni preposta al riassorbimento 
del glucosio dalle urine nel sangue quando 

quindi una maggiore escrezione del glucosio 

altre molecole in grado, allo stesso modo, di 
esercitare un’azione importante sul controllo 
della glicemia. Per quanto riguarda l’anemia, 

della malattia renale cronica. In prima battuta, 

pazienti diabetici, inoltre, alcuni dati mostrano 

14. 
Questi farmaci sono prescritti dal diabetologo 
per il trattamento del diabete e dal nefrologo 

co multidisciplinare dei pazienti diabetici e con 

betologo interviene ottimizzando il controllo 

sione e i livelli di colesterolo. Fortunatamente, 

renale cronica fa già parte della pratica clinica.
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CO NTRIBUTO SCIENTIFICO 
Alessandro Navazio
Cardiologo, Direttore Cardiologia AUSL Reggio Emilia

ziente con anemia quando questa complica 
un quadro clinico di malattia cardiovascolare. 
L’anemia si accompagna alla malattia renale 

tuazioni sono tutte presenti.

zienti anemici, bisogna tener conto del fatto 

in generale non c’è necessità dell’intervento 
case manager 

carico la persona malata: nel caso in oggetto 
è generalmente il nefrologo, il diabetologo, il 

dizioni e dalla sua storia clinica. Il paziente con 
malattia renale cronica ed anemia necessita 
nella sua gestione della partecipazione del 

potrebbe essere il case manager del paziente).

dentemente dalla presenza di anemia e/o di 
malattia renale cronica.

Lo scenario del trattamento farmacologico dei 

tualmente l’utilizzo di farmaci raccomandati 

zione e la multidisciplinarità dovrà essere un 
punto di partenza importante.
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Adamasco Cupisti
Professore Ordinario di Nefrologia presso l’Università di Pisa

CHI CURA L'ANEMIA DA MALATT IA RENALE 
CRONICA?
L'anemia da malattia renale viene gestita dal 
nefrologo. È il nefrologo che prescrive la terapia 
con le epoietine che vengono somministrate pre-
valentemente tramite iniezione sottocutanea. 
Presto sarà disponibile anche in Italia un’altra 
classe di farmaci, i cosiddetti stabilizzatori del 
fattore inducibile dell’ipossia, che invece vengo-
no somministrati per via orale. Dopo l’avvento 
della dialisi, la correzione farmacologica dell’a-
nemia è stata la seconda pietra miliare della 
cura dell’insu   cienza renale cronica. Grazie a 
questi farmaci è migliorata, e di molto, la quali-
tà di vita dei pazienti. 

CO ME SI FA A GARANTIRE MULTIDISCIPLINA-
RIETÀ E TENERE SOTT O CO NTROLL O EVEN-
TUALI ALTRE CO MORBIDITÀ?
La presenza di un team multidisciplinare – o, più 
correttamente, multiprofessionale – è fonda-
mentale per a  rontare al meglio le comorbidi-
tà che frequentemente presenta il paziente con 
malattia renale cronica. Del resto, i pazienti con 
malattia renale cronica sono di solito anziani, 
fragili, spesso diabetici e con patologie cardio-
vascolari. Ecco quindi che la collaborazione con 
il cardiologo e il diabetologo è essenziale per 
una più completa cura del paziente. Dobbiamo 
lavorare per favorire una interazione sempre 
più stretta e tempestiva, magari con ambulato-
ri condivisi. Aggiungo anche che la presenza di 
un dietista renale rappresenta un ulteriore ele-

mento di qualità nella gestione ambulatoriale 
del paziente, date le note problematiche diete-
tico-nutrizionali dell’insu   cienza renale cronica. 

QUAL È L'IMPORTANZA DELL 'ALIMENTAZIONE 
NELL A GESTIONE DELL 'ANEMIA DA MALATT IA 
RENALE CRONICA?
Una appropriata e speci  ca gestione dell'ali-
mentazione è fondamentale per tutte le persone 
che so  rono di malattia renale cronica, compre-
se quelle che presentano anche anemia. Infatti 
l’anemia non deriva solo dalla ridotta produzio-
ne di eritropoietina da parte dei reni malati ma 
anche da molti altri fattori, fra i quali la riten-
zione di tossine uremiche, l’acidosi metabolica, 
l’iperparatiroidismo secondario, etc. tutte condi-
zioni che vengono prevenute o corrette proprio 
da parte di un adeguato trattamento nutrizio-
nale.
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Mario Cozzolino
Professore Ordinario di Nefrologia, Dipartimento di Scienze della Salute, Università di Milano 

CHI CURA L'ANEMIA DA MALATT IA RENALE 
CRONICA?
L’anemia è una delle complicanze più frequen-
ti della malattia renale cronica, principalmente 
causata da una ridotta produzione di eritropo-
ietina da parte del rene. Il trattamento dell’a-
nemia è in prima battuta appannaggio del 
nefrologo, che però può avvalersi anche della 
collaborazione con altri specialisti, specie nel 
caso in cui l’anemia sia riconducibile anche a 
cause diverse dalla malattia renale cronica (per 
esempio carenza di ferro o carenza di vitamine). 
È importante che il nefrologo non si “copra gli 
occhi” e tenga presente, per l’appunto, la pos-
sibilità che l’anemia derivi anche da fattori indi-
pendenti dai reni. 

CO ME SI FA A GARANTIRE MULTIDISCIPLINA-
RIETÀ E TENERE SOTT O CO NTROLL O EVEN-
TUALI ALTRE CO MORBIDITÀ?
Per garantire il miglior trattamento possibile e 
tenere sotto controllo l’insorgenza di eventuali 
comorbidità, la persona che so  re di malattia 
renale cronica, nello scenario migliore, deve 
essere seguita da un gruppo multidisciplinare 
composto da un nefrologo, un endocrinologo, 
un cardiologo, un infermiere, un nutrizionista 
e uno psicologo. Solitamente nei grandi centri 
universitari questa multidisciplinarità è già ga-
rantita: è importante che tutti gli specialisti con-
cordino sulla diagnosi e sui trattamenti e diano 
indicazioni univoche al paziente. Gli specialisti 
devono collaborare tra loro tenendo conto del 
quadro clinico complessivo del paziente e del 

“peso” relativo della malattia renale cronica, 
dell’anemia e di altre comorbidità. È importan-
te che ci sia coordinazione tra i componenti del 
team multidisciplinare in modo da evitare al pa-
ziente indicazioni ridondanti (o, peggio ancora 
contrastanti) e andirivieni da uno specialista 
all’altro. 

QUAL È L'IMPORTANZA DELL 'ALIMENTAZIONE 
NELL A GESTIONE DELL 'ANEMIA DA MALATT IA 
RENALE CRONICA?
L’alimentazione è un aspetto molto importante 
sia nella gestione dell’anemia che, più in gene-
rale, nella gestione del paziente con malattia 
renale cronica. I pazienti malnutriti, o che se-
guono una dieta sbilanciata, di solito hanno 
carenze di vitamine o di ferro, che aggravano il 
quadro anemico; diversi studi hanno mostrato 
che integrando la dieta di questi pazienti con 
dei supplementi si ottiene una migliore risposta 
alle terapie. Allo stesso modo è importante te-
nere sotto controllo il peso corporeo, dal mo-
mento che uno stato di sovrappeso o di obesità 
può peggiorare il quadro complessivo di salute 
del paziente. L’aspetto nutrizionale è ancora più 
importante per i pazienti dializzati, che devono 
seguire un’alimentazione diversa rispetto ai sog-
getti con malattia renale cronica non in dialisi. 
Per queste ragioni è importante che il gruppo 
multidisciplinare che segue il paziente compren-
da anche un dietista o un dietologo.



3333

UN PERCO RSO SENZA AFFANNI
(CRONICITÀ E FOLL OW UP)

Capitolo 5

La storia di Ylenia



34

Ho 41 anni, e sono malata praticamente da 
sempre. Quando avevo un anno, nel 1983, il 
medico mi diagnosticò una grave neoplasia pe-
diatrica, il tumore di Wilms, che colpisce i reni: 
cominciai a curarmi al Sant’Orsola di Bologna – 
io e la mia famiglia vivevamo in Sicilia, all’epoca 
– e fui dichiarata guarita solo otto anni più tardi, 
dopo l’asportazione di un rene e diversi cicli di 
chemioterapia e radioterapia. Guarita, ma rela-
tivamente: ho dovuto comunque sempre conti-
nuare a fare prelievi, esami, controlli; stavo tutto 
sommato bene, ma i miei livelli di ferro erano 
sempre piuttosto bassi, una condizione di quasi 
anemia. Dopo l’adolescenza, ho iniziato a tirare 
un po’ il  ato, a diradare i controlli, a pensare di 
poter vivere una vita da persona sana: mi sono 
diplomata e laureata a Catania, dove ho cono-
sciuto Matteo, il mio attuale marito, e a 23 anni 
ho vinto un concorso per andare a studiare e 
lavorare in Inghilterra. Quando ho parlato alla 
famiglia di Matteo della mia condizione di ne-
frectomizzata, e del fatto che da un po’ avevo 
diradato i controlli, sua madre – una persona 
che è sempre stata molto attenta alla salute – 
mi ha consigliato di farmi visitare, perché “non 
si sa mai”: è stata la mia salvezza. Sono tornata 
in Italia, al Sant’Orsola, dove la dottoressa mi 
ha chiesto gli esami ematici, e ravvisando uno 
stato di anemia mi ha consigliato di ricoverar-
mi subito. È stato così che è ricominciata la mia 
storia nefrologica: l’unico rene che mi era rima-
sto, essendosi dovuto sobbarcare il doppio del 
lavoro, si era ammalato. Ho cominciato la tera-
pia per la malattia renale e per l’anemia, e negli 
anni successivi il mio stato di salute è andato 

peggiorando sempre più. Non riuscivo a fare le 
scale, ero sempre in a  anno, sempre un passo 
indietro, avevo rinunciato alla montagna e alle 
lunghe passeggiate che amo… Finché i medici 
mi hanno detto che era il caso di entrare in dia-
lisi. A questo punto, proprio mentre stavo aspet-
tando i risultati degli esami di preparazione alla 
dialisi – siamo nel 2013 –, mia madre, accompa-
gnandomi all’ennesima visita medica, ha detto 
al dottore che avrebbe voluto donarmi un suo 
rene. Non è stata una decisione facile, ma alla 
 ne ho accettato: il trapianto mi ha cambiato la 

vita, anche se non posso considerarmi comple-
tamente guarita. Ho avuto altri gravi problemi 
di salute, e continuo a so  rire della stanchezza 
cronica tipica dell’anemia; ma nonostante tutto 
sono riuscita a rimanere incinta, e ho partori-
to due gemelle, Livia e Giorgia – le ho chiamate 
come due dei medici che mi hanno avuto in cura 
– che ora stanno molto bene: la mia malattia, 
fortunatamente, non è ereditaria. Oggi, anche 
se con una certa fatica, riesco a fare quasi tutto. 
O, meglio: non posso fare tutto, ma faccio tutto 
quello che posso fare. E devo ringraziare mio 
marito e la mia famiglia: essere aiutati e chiede-
re aiuto è fondamentale, come è fondamentale 
che le persone che stanno accanto a chi so  re di 
anemia ne comprendano le di   coltà.
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CO NTRIBUTO SCIENTIFICO 
Giuseppe Quintaliani
Specialista in Nefrologia e malattie dei reni

blema dell’anemia in un paziente con malattia 

Guida NICE15, soprattutto per quanto riguarda 

modelli di presa in carico del paziente, spesso 
trascurati e poco approfonditi.

Una delle criticità riscontrate, soprattutto in 

da la necessità di controlli frequenti, 
in accordo con il grado di malattia 
e con la valutazione complessiva del 

nemia da malattia renale cronica 

pongono numerosi parametri da 
collegare insieme. La prescrizione di 
alcuni farmaci è inoltre sottoposta a 

meno numerosi.

peutico e non solo oggetto passivo di cure, è 

gliore comunicazione tra medico e paziente, 

ne di Salisburgo16, secondo cui è necessario 
“dare ai pazienti e ai rispettivi familiari le risorse 
e l’aiuto per prendere le decisioni”.

tologia e saperla monitorare. Un obiettivo 

la glicemia, la pressione arteriosa, il peso. Un 
buon esempio di questo approccio digitale è 

la Fondazione Italiana del Rene, con 

malattia come la funzione renale, 

il paziente. 

zionale di Ripresa e Resilienza (PNRR) dedicata 
alla Salute destina fondi per oltre 8 miliardi di 

gio del paziente e al cambiamento dei modelli 
organizzativi di cura. La stessa Missione 617 fa 

dell’assistenza, e in cui i pazienti dovrebbero 
trovare, almeno periodicamente, la presenza 
di vari specialisti cui fare riferimento.
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Loreto Gesualdo

ALL A LUCE DELL E LINEE GUIDA, QUALI SONO I 
MINIMI CO MUNI DENOMINATORI CHE DOVREB-
BERO ESS ERE PRESENTI IN TUTT I I PDTA RE-
GIONALI PER UNA CO RRETT A GESTIONE DELL A 
PATOLOGIA?
Essenzialmente i test di laboratorio che permet-
tono di rilevare in maniera precoce la presenza 
di anemia sono: emocromo con emoglobina, 
reticolociti, B12, assetto marziale (rappresenta-
to da transferrina, ferritinemia e sideremia). Già 
poter e  ettuare questi esami in tutti i pazienti 
a  etti da malattia renale cronica (e in modo 
particolare in quelli con malattia dallo stadio 3A 
in giù) permetterebbe una diagnosi precoce di 
anemia renale. Un problema relativo alla dia-
gnosi precoce è che ancora manca un forte link 
tra il territorio e l’ospedale e, in particolare, tra 
il nefrologo e il medico di medicina generale. Il 
medico di medicina generale deve sapere, per 
esempio, che, quando il GFR (la cosiddetta velo-
cità di  ltrazione glomerulare) scende sotto i 0 
dovrà anche richiedere l’emocromo e l’assetto 
ferrico: queste indagini cliniche dovrebbero es-
sere incluse in tutti i protocolli che la medicina di 
famiglia dovrebbe seguire come screening ini-
ziale, perché l’anemia è una delle complicanze 
più frequenti nell’ambito della malattia renale 
cronica. Un altro problema è che ci sono ancora 
pochissimi PDTA: i più avanzati, in questo mo-
mento, sono quello dell’Emilia-Romagna, quello 
del Trentino e quello della Toscana. Nell’ambito 
di questi PDTA certamente già è incluso lo scree-
ning per l’anemia renale.

QUALI STRUMENTI SONO NECESS ARI PER L’AT-
TUAZIONE DEI PDTA NELL E REGIONI?
Bisogna mettere a punto un “ecosistema digitale 
della cronicità”, in cui deve naturalmente essere 
presente anche un capitolo relativo all’anemia. 
Oggi il paziente con malattia renale cronica è 
spesso un paziente comorbido, che ha uno sta-
to anemico importante e spesso so  re anche 
di scompenso cardiaco, di ipertensione, di dia-
bete: è un paziente che, insomma, deve essere 
gestito tra l’ospedale (solo nei casi di acuzie) e 
il territorio. Oggi, grazie al CoViD-19, abbiamo 
fortunatamente imparato a lavorare in interdi-
sciplinarità: il paziente con una patologia dal 
“peso” importante deve essere preso in carico 
dal medico di medicina generale e, quindi, in-
dirizzato allo/agli specialista/i di riferimento per 
il trattamento della patologia e delle eventuali 
comorbidità. Un paziente con insu   cienza re-
nale cronica, per rimanere nel caso speci  co, 
dovrebbe essere preso in carico dal medico di 
medicina generale e, grazie ad un “ecosistema 
digitale” essere “condiviso” con altri specialisti 
(nel caso in esempio: cardiologi, nefrologi, dia-
betologi). Avere a disposizione un ecosistema 
digitale di questo tipo permetterebbe una mag-
giore sostenibilità del Servizio sanitario nazio-
nale, riducendo i costi indiretti, e migliorerebbe 
signi  cativamente la qualità di vita del paziente 
e del caregiver.
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Valeria Mastrilli
Dirigente Medico ASL Roma 2

ALL A LUCE DELL E LINEE GUIDA, QUALI SONO I 
MINIMI CO MUNI DENOMINATORI CHE DOVREB-
BERO ESS ERE PRESENTI IN TUTT I I PDTA RE-
GIONALI PER UNA CO RRETT A GESTIONE DELL A 
PATOLOGIA?
Per quanto riguarda i Percorsi Diagnostico-Te-
rapeutici Assistenziali (PDTA), a livello nazionale, 
possiamo fare riferimento al “Documento di in-
dirizzo per la malattia renale cronica”, stilato da 
un tavolo di lavoro istituito presso il Ministero 
della Salute, adottato il 5 agosto 2014 con Ac-
cordo Stato-Regioni e recepito formalmente da 
molte Regioni.

Devono essere individuati modelli assistenziali 
che permettano di intercettare un gran nume-
ro di pazienti assegnando ad ognuno un grado 
di sorveglianza appropriato. In considerazione 
della diversità di patologie croniche che spesso 
coesistono con la malattia renale cronica (MRC), 
i PDTA devono, grazie alla presa in carico del 
paziente, permettere di prevedere il coinvolgi-
mento di molti attori in modo coordinato e in-
tegrato, al  ne di poter intercettare la malattia 
 n dall’inizio e poter e  ettuare un’adeguata pre-
venzione. Il paziente nefropatico rappresenta il 
tipico esempio di cronicità della malattia: la sua 
presa in carico richiede un approccio di squa-
dra, oltre ad una strutturazione dei processi di 
cura.
La presa in carico precoce del paziente con MRC 
e la condivisione con il nefrologo costituiscono i 
punti fondamentali per articolare i diversi livelli 
di cura, che possono essere suddivisi in tre di-
versi livelli:

1. territorio (Medico di medicina generale-MMG);
2. gestione ambulatoriale;
3. gestione ospedaliera.

Il MMG dovrebbe cercare i pazienti a rischio per 
la MRC tra i suoi assistiti e attraverso semplici 
indagini, come l’esame delle urine e il dosag-
gio della creatinina plasmatica, può formulare 
eventuale diagnosi di MRC, indicando la stadia-
zione. Il paziente cui è stata diagnosticata la 
malattia in uno stadio avanzato viene poi invia-
to al nefrologo che lo prende in carico. Il nefro-
logo potrà valutare se ria   darlo al MMG secon-
do un protocollo condiviso o prenderlo in carico 
direttamente. Nell’ambito della strutturazione 
del percorso è necessario focalizzare le cause 
di nefropatia potenzialmente reversibili, ma che, 
se non riconosciute e trattate opportunamente, 
contribuiscono al peggioramento della funzione 
renale e alla cronicizzazione della malattia.

QUALI STRUMENTI SONO NECESS ARI PER L’AT-
TUAZIONE DEI PDTA NELL E REGIONI?
È necessaria una programmazione in base alle 
necessità dell’utenza del territorio, ma prelimi-
narmente, come propone il Documento:

• formazione dei MMG e degli specialisti del ter-
ritorio;

• strutturazione di PDTA con percorsi strutturati 
tra le diverse  gure professionali; 

• formulazione di raccomandazioni chiare per 
una gestione condivisa; 

• utilizzo di strumenti e/o algoritmi che consen-
tano di distinguere i pazienti che necessitano 
di presa in carico da parte del nefrologo, da 
coloro che possono essere ria   dati al curante; 

• eventuale creazione di database comuni tra 
MMG e nefrologo per consentire un utile scam-
bio di informazioni tra i professionisti coinvolti; 

• collaborazione con le Associazioni di Pazienti e 
eventuale formazione di pazienti guida;

• monitoraggio del processo mediante indicato-
ri condivisi.
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Ho compiuto 75 anni nel dicembre scorso e sono 
un medico in pensione. Ho esercitato la profes-
sione a Sannicandro Garganico, in provincia di 
Foggia, il mio paese natale, e al momento vivo 
a Modena. Nel 2007, mentre stavo lavorando 
in studio, ho avvertito un dolore retrosternale 
fortissimo e ho subito pensato a un infarto. Si 
trattava invece di una grave e profonda disse-
cazione aortica, per la quale sono stato operato 
d’urgenza all’ospedale Casa Sollievo della Sof-
ferenza, a San Giovanni Rotondo. L’operazione 
mi ha salvato la vita, ma la dissecazione mi ha 
provocato un danno vascolare generalizzato: 
in particolare, lo stiramento dell’arteria renale 
ha creato due cisti che hanno messo fuori uso 
il mio rene sinistro. Da quel momento in poi ho 
cominciato a so  rire di malattia renale cronica 
e la mia salute – che già non era ottimale, per-
ché so  rivo di problemi intestinali importanti, 
cioè diverticoli e polipi – è andata via via peg-
giorando: alla malattia renale e agli altri proble-
mi si è a   ancata l’insorgenza dell’anemia, che 
mi ha portato in uno stato di grave malessere 
generale. Mi sentivo sempre stanco, spossato, 

a  aticato, quasi inabile. Non facevo più l’orto, 
che è una delle mie grandi passioni.

Fortunatamente ho due nefrologi in famiglia 
– mia moglie e mia  glia – che mi hanno assi-
stito e mi aiutano a portare il peso dell’anemia. 
Grazie a loro, e grazie alle terapie, riesco a con-
tinuare a fare, anche se in modo più limitato, 
quello che ho sempre fatto: oggi sono un nonno 
a tempo pieno, e cerco di tenere sempre sotto 
controllo il mio stato di salute. Mi ritengo tutto 
sommato fortunato, perché gli specialisti che 
ho in famiglia mi hanno aiutato molto, ma mi 
rendo conto che la mia è un’eccezione: il mes-
saggio che voglio trasmettere agli altri è di non 
sottovalutare mai un sintomo nel momento in 
cui lo si avverte, perché tanti, magari per paura, 
tendono a nasconderli, a nascondersi. E invece 
è importante agire subito: controlli, consulti, 
opportune modi  che allo stile di vita e terapie 
appropriate e cominciate per tempo possono 
cambiare radicalmente il decorso della malat-
tia. E quindi la vita.
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CO NTRIBUTO SCIENTIFICO 

Enrico Minetti

Niguarda, Milano

precocemente possibile della patologia, per 
poter mettere in pratica le cure necessarie e 
rallentarne, se non addirittura bloccarne, la 
progressione: l’obiettivo è di non arrivare mai 

a fronte di persone provenienti da altri Paesi 

terminale. Detto questo, il panorama italiano 
non è ovviamente omogeneo, ma in generale 

sull’importanza di alcuni valori degli esami di 

cessario condurre un lavoro di comunicazione 
per riconoscere i segni precoci della malattia 

nale cronica stadio IV e l’85% dei pazienti con 

sta in una fase piuttosto avanzata, ragion per 

precoce possibile.

Fortunatamente, la ricerca farmacologica nel 
campo è oggi interessante, con un discreto 

come ad esempio gli inibitori del contrasporto 
18, non solo 

19,20. Lo stesso vale 

(cioè dovevano sottoporsi a una trasfusione 
almeno una volta al mese), da metà degli anni 
’80 grazie alla disponibilità dell’eritropoietina 
le cose sono molto cambiate. Oggi abbiamo 
a disposizione nuovi farmaci somministrabili 

produzione di globuli rossi in maniera molto 
21,22,23,24. 

Questi nuovi farmaci per l’anemia stimolano la 

mentano la quantità di ferro disponibile per 

to della terapia nel lungo termine superiori 

comportare una riduzione dei costi, quindi 

prontuario farmaceutico, possano essere 
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za renale cronica, ma molti farmaci si stanno 
studiando per la cura di certe malattie renali, 

renale. Questi sono ad esempio gli inibitori 
del complemento. Il primo farmaco di questa 
classe, disponibile da circa 15 anni, inibisce la 
parte terminale del complemento ma sono 

vamente sulla via classica o sulla via alterna 

della cascata complementare e sono in corso 

cializzazione. Esiste un problema di accesso 

colare relativamente ai costi: è una questione 

di ospedalizzazione, e quindi in un risparmio 
complessivo per la sanità.
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Senatrice BEATRICE LORENZIN
Vicepresidente del gruppo PD e Componente 5a Commissione Programmazione economica e 
Bilancio del Senato della Repubblica
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IN CHE MODO POSS IAMO TUTELARE IL DIRITT O 
ALL A CURA PER I PAZIENTI CRONICI SENZA 
PERDERE DI VISTA LA SOSTENIBILITÀ DEL SER-
VIZIO SANITARIO NAZIONALE?
La s  da della cronicità è la s  da del nostro tem-
po: invecchiamento della popolazione, aumento 
esponenziale dei pazienti non autosu   cienti e 
un corrispettivo aumento di domanda sanitaria 
e sociale ben al di sopra del 2% del PIL. È eviden-
te che se i dati demogra  ci sono purtroppo una 
certezza la stessa cosa non vale rispetto a quan-
to siamo disposti ad impiegare in termini di ri-
sorse per rispondere a questa domanda di salu-
te. È questa la s  da della sostenibilità. Bisogna 
quindi oltre ad aumentare in modo adeguato il 
Fondo sanitario nazionale (FSN), impostare nuo-
vi modelli per la gestione della cronicità. Bisogna 
puntare sulla prevenzione primaria e seconda-
ria, quindi costruire una cultura della prevenzio-
ne che va dai corretti stili di vita agli screening, 
ad un utilizzo appropriato della diagnostica 
per preservare la salute e rallentare l’insorgen-
za di malattie. Quindi fare della prevenzione 
un grande investimento sociale ed economico, 
ricordando che ogni euro speso in prevenzione 
porta un risparmio di 10 euro in cura. Accanto 
quindi ad un attuale e attualizzato piano della 
prevenzione, va eseguito, realmente su tutto il 
territorio nazionale in modo omogeneo, il piano 
nazionale di cronicità. È ormai inderogabile una 
riorganizzazione della medicina del territorio e 
della domiciliarizzazione delle cure che ha visto 
nel DM77 l’impalcatura su cui costruire i nuovi 
modelli di assistenza, sostenibili, e   caci e misu-
rabili. È innegabile come si evince dalle griglie 
Lea, una disuguaglianza di accesso alle terapie 
che si traduce, purtroppo, sempre più spesso, in 
perdita di anni e di qualità di vita del pazien-

te. Per garantire la salute ai quasi 0 milioni di 
Italiani dobbiamo rendere la salute una priorità 
dello Stato, garantendo da un lato un amento 
del FSN e della spesa pro-capite vicino a quella 
di Francia e Germania e dall’altro riforme ade-
guate a rendere più e   cace ed e   ciente questa 
spesa.

IN QUESTO DIFFICILE EQUILIBRIO, L'INNOVA-
ZIONE PUÒ RAPPRESENTARE UN ELEMEN-
TO CHIAVE PER CO NCILIARE LE ESIGENZE DI 
TUTT I GLI STAKEHOLDERS DELL A SALUTE, DAI 
PAZIENTI AGLI OPERATORI FINO AL MONDO 
DELL A RICERCA?
Certamente sì. Senza innovazione non esiste la 
medicina personalizzata, quindi non esiste una 
medicina di serie A. Investire in innovazione vuol 
dire garantire a tutti i pazienti l’accesso alla dia-
gnostica e alle migliori terapie. Questo vale per 
tutte le patologie, ma ancor più per quelle rare 
o ad alto tasso di specializzazione. La ricerca 
sta regalando opportunità inimmaginabili. Un 
Paese che non investe in questo si condanna ad 
o  rire una medicina di serie B e un declino delle 
sue istituzioni scienti  che. L’Italia ha tutte le car-
te in regola per vincere questa s  da ricordando 
che l’e  etto leva dell’investimento in ricerca è 1 
a 14 , quindi l’innovazione non è solo uno stru-
mento di terapia per i pazienti ma anche una 
straordinaria opportunità di crescita economia 
di un Paese. Per vincere questa s  da bisogna 
avere un modello regolatoria avanzato all’avan-
guardia, cambiare paradigma nel rapporto tra 
bilancio ed innovazione delle regioni e garantire 
un reale accesso a diagnosi e terapie persona-
lizzate in modo equo a tutti i pazienti sull’intero 
territorio nazionale.
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L'INTERVISTA ALL 'ESPERTO
Senatore DANIELE MANCA
Componente V Commissione Programmazione economica e Bilancio 
del Senato della Repubblica 

CO ME È POSS IBILE TUTELARE IL DIRITT O ALL A 
CURA PER I PAZIENTI CRONICI SENZA PERDERE 
DI VISTA LA SOSTENIBILITÀ DEL SERVIZIO SA-
NITARIO NAZIONALE?
Nonostante gli strumenti a disposizione, oggi 
risulta complicato coniugare il diritto alla cura 
dei pazienti cronici e la sostenibilità del Servizio 
sanitario nazionale. L’ultimo rapporto Uniamo 
indica alcune buone notizie, tra cui l’approva-
zione del piano triennale delle malattie rare 
2023-202  che restituisce maggior attenzione 
al tema dei trattamenti, farmacologici e non, e 
che racconta l’aumento della copertura dei regi-
stri regionali delle malattie rare, fondamentale 
per avere una visione completa del fenomeno e 
procedere all’individuazione delle misure di in-
tervento. Al tempo stesso, il rapporto ci chiarisce 
alcune persistenti criticità, come l’insostenibilità 
economica delle ATMP, che hanno costi di ricer-
ca e produzione molto alti e la disparità terri-
toriali di accesso alle strutture idonee alla cura 
delle stesse, dovute alla collocazione geogra  ca 
disomogenea sul territorio nazionale. 

IN QUESTO DIFFICILE EQUILIBRIO, L'INNOVA-
ZIONE PUÒ RAPPRESENTARE UN ELEMEN-
TO CHIAVE PER CO NCILIARE LE ESIGENZE DI 
TUTT I GLI STAKEHOLDERS DELL A SALUTE, DAI 
PAZIENTI AGLI OPERATORI FINO AL MONDO 
DELL A RICERCA?
In questa legislatura ho l’onore di co-presiedere 
l’intergruppo parlamentare per l’innovazione so-
stenibile in sanità e ho scelto di prendermi alcu-

ni impegni per far fronte alle criticità preceden-
temente richiamate. In particolare, l’impegno 
che ho assunto consiste nel provare a introdur-
re nella legge di bilancio un fondo sperimentale 
che cominci ad interpretare il costo del farmaco 
per le terapie avanzate come un investimento e 
non più come una spesa di cassa, così da indi-
viduare dei  nanziamenti ulteriori che vadano 
a supportare le famiglie costrette ad a  rontare 
questo tipo di patologie. Aggiungo anche che è 
giunto il momento per l’attuale Governo di com-
piere un gesto concreto. Il tavolo di lavoro, isti-
tuito congiuntamente dal Ministero della Salute 
e da quello delle Finanze, deve essere convocato 
al più presto e diventare un ulteriore strumento 
per fronteggiare le di   coltà precedentemente 
riportate. 
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PROPOSTE E RACCO MANDAZIONI 

2.

1.

ATT UARE UNA DIAGNOSI DELL ’ANEMIA TEMPESTIVA

PROMUOVERE LA CO NOSCENZA DELL ’ANEMIA

deri cui non vogliamo rinunciare. 

della comunicazione, per riportare la nostra condizione al centro della scena. Il nostro obiettivo 

zienti consentirebbe di cogliere i sintomi quando emergono e quindi 

pestivo al medico specialista nefrologo.

vino spazio le testimonianze di pazienti e caregiver sul peso e sulle 
ricadute dell’anemia da MRC sulla qualità di vita. Accanto a questo 
è auspicabile organizzare campagne di informazione ed educazione 
nei confronti dei pazienti e dei loro caregiver.

intercettare al suo esordio l’anemia consente di non trascurare un 

muovere la cultura della prevenzione di questa complicanza fra i 

dell’anemia sui pazienti.
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5.

4.

3.

REALIZZARE LA PRESA IN CARICO  DEL PAZIENTE CO N MALATT IA
RENALE CRONICA IN MANIERA OMOGENEA SUL TERRITORIO

MONITORARE L’ANEMIA LUNGO TUTT O IL PERCO RSO DEL PAZIENTE

GESTIRE IL PAZIENTE CO N MALATT IA RENALE CRONICA
IN MANIERA MULTIDISCIPLINARE

La complessità del paziente con MRC, data dalla sua cronicità spesso 

diversi professionisti: accanto al nefrologo è necessaria, tra le altre, la 

nologo, dello psicologo, dell’infermiere specializzato, del nutrizionista. 

ne tra medicina del territorio e specialistica, grazie all’istituzione di una 
cabina di regia unitaria per ogni paziente.

I medici, tutti, devono indirizzare il paziente con MRC al trapianto di rene, 

della funzionalità renale si ottiene un miglioramento della qualità di vita 
del paziente.

gli esami periodici per l’anemia da MRC siano organizzati nell’ambito 

globale della loro condizione, ovunque essi abitino, e avere accesso alle 
stesse prestazioni e servizi sull’intero territorio nazionale. Nell’ambito del 
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senta dimenticato.

frammento della propria esperienza.

suo percorso terapeutico e le prospettive di cura. 

Società Italiana di Nefrologia, con:

AIRP - Associazione Italiana Rene Policistico ETS

ANED - Associazione Nazionale Emodializzati, Dialisi e Trapianto APS

A.N.T.R. - Associazione Nazionale Trapiantati di Rene ODV ETS

Associazione Malati di Reni APS

ASPNAT - Associazione per lo Studio e la Prevenzione delle Nefropatie Alto Tavoliere ONLUS

FIR - Fondazione Italiana del Rene ETS
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CHI SIAMO

La condizione di circa 30.000 Italiani malati di rene policistico autosomico dominante (ADPKD) 
e di 7000 bambini con rene policistico autosomico recessivo (ARPKD) è la ragione per la quale 
AIRP - Associazione Italiana Rene Policistico ETS esiste.

La missione è “rendere la vita migliore” ai pazienti, ai loro familiari e ai caregivers direttamente 

spazio di comunicazione, di confronto e di scambio. L’isolamento, la paura, la mancanza di in

soprattutto di solidarietà e di sostegno reciproco tra i pazienti.

 Prevenzione,

 Informazione e divulgazione,

PKD, coinvolgendo i pazienti, le loro famiglie, i medici e i ricercatori impegnati nella diagnosi e 
nella ricerca di una cura.

vicinano sensibilmente il momento in cui si potrà rallentare o bloccare il decorso della ADPKD.

rimane una malattia grave e orfana.

“CI SONO DUE MODI DI VIVERE LA VITA.
UNO È PENSARE CHE NIENTE È UN MIRACOLO.

L’ALTRO È PENSARE CHE OGNI COSA È UN MIRACOLO” 
Albert Einstein

Maggiori informazioni su: www.renepolicistico.it



50

ANED, Associazione Nazionale Emodializzati Dialisi e Trapianto – APS, è nata a Milano nel 
1972 ad opera di Franca Pellini Gabardini. 

“L’associazione difende e tutela i diritti civili e 
sociali dei nefropatici cronici, dei dializzati e dei trapiantati di tutti gli organi e tessuti…”.

L’attività di ANED si concentra su quattro temi principali:

Prevenzione delle malattie renali

Qualità delle cure e personalizzazione delle terapie

partecipino e scelgano consapevolmente la terapia, sia nella fase conservativa e della dialisi sia 
nel percorso del trapianto. 

Sostegno del potenziamento dei trapianti e della ricerca medico-scienti  ca

Esercizio  sico come terapia e fonte di enessere 
Da 33 anni ANED promuove e organizza attività sportiva dilettantistica per pazienti dializzati e 

dal Comitato Italiano Paralimpico”. 

CHI SIAMO
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Dal 2004 A.N.T.R. (O.D.V.) - Associazione Nazionale Trapiantati di Rene ONLUS si impegna 

patici, dializzati, in lista di attesa per il trapianto, trapiantati e i loro famigliari.

Un dono consapevole: attività di sensibilizzazione alla donazione di organi e tessuti presso 

Punti di ascolto

 Dono di un'auto per il trasporto urgente di malati nefropatici ai controlli periodici;

Convegno annuale

Accoglienza e sostegno

Informazione e sensi ilizzazione sulla cultura della prevenzione nelle malattie renali.

CHI SIAMO

Maggiori informazioni su: www.antr.it
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L'Associazione Malati di Reni APS è nata a Roma nel Gennaio del 1995, da un gruppo di 

L’Associazione è senza scopi di lucro, apartitica e aconfessionale. Gli scopi statutari sono stati 
individuati nel:

le, nel mondo della scienza o della produzione condividono gli obiettivi associativi.

regionale è subito iniziata la collaborazione con altre associazioni di nefropatici e di volontaria
to.

Dal Luglio del '95 viene pubblicato TI INFORMO ... bimestrale (registrato al tribunale di Roma) 
inviato a tutti gli iscritti e autorità regionali dove vengono illustrate le normative utili alla ge
stione della malattia e l'attività svolta dall'Associazione nel bimestre, successivamente è iniziata 
l’attività web con il sito www.malatidireni.it e i social con i quali l'Associazione mantiene i contatti 
con i soci e non solo.

CHI SIAMO

Maggiori informazioni su: www.malatidireni.it
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L'Associazione per lo Studio e la Prevenzione delle Nefropatie – Alto Tavoliere

 promuovere programmi di educazione alla salute, intesa quale migliore risultato di corretti 

 favorire una visione sistemica della salute, facendo riferimento ai cosiddetti “Determinanti 
della salute”.

tario sugli aspetti clinici, sociali ed economici della malattia. Inoltre, attua corsi di educazione 

sapevolezza delle scelte per vivere meglio, in una visione olistica della salute.

Da diversi anni è tra i promotori del Festival della Complessità.

CHI SIAMO

Maggiori informazioni su: www.aspnat.it
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La Fondazione Italiana del Rene-Ente Terzo Settore

attraverso il supporto all’attività di ricerca in campo nefrologico, con lo scopo di prevenire le 
malattie del rene e delle vie urinarie, di migliorare lo stato di salute e di benessere dei pazienti 

del trapianto.

ed indiretti dei rispettivi servizi sanitari, sociologici e sociali.

5. organizza attività volte a contribuire alla formazione, perfezionamento, aggiornamento, 
specializzazione di medici, infermieri, dietisti e tutte le altre professioni sanitarie coinvolte 

ti.

parcellizzando il messaggio con la propria presenza sul territorio.

Mondiale del Rene dove si concentrano iniziative di apertura straordinaria delle nefrologie alla 

lizzati al raggiungimento di ampia quota parte della popolazione.

 

CHI SIAMO

Maggiori informazioni su: www.fondazioneitalianadelrene.org
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La Società Italiana di Nefrologia - SIN è un'associazione libera, autonoma, indipendente, apar

circa 3000 soci. Ha sede a Roma ed è presente con sezioni regionali e interregionali in tutta Italia. 
Svolge numerose attività volte a promuovere e migliorare la disciplina nefrologica. Favorisce so
prattutto la formazione e l'aggiornamento degli operatori sanitari del settore e dei soci. 

Il Congresso annuale, la formazione e la ricerca

Promuove il Congresso Nazionale annuale e organizza due settimane di formazione intensive 

FAD e Webinar. La Società è inoltre impegnata nella prevenzione delle malattie renali e nella dia

I registri e le pu licazioni

Peritoneale, Registro del Rene Policistico, Registro degli accessi vascolari. Inoltre, SIN esegue pe

dei Livelli Essenziali di Assistenza (L.E.A), del Piano per la Cronicità, delle Linee Guida e dei Percorsi 

qualità per l'accreditamento tra pari. Da un punto di vista editoriale, SIN pubblica due riviste: il 

(AIOM), Associazione Italiana per lo Studio del Fegato (AISF), Associazione Nazionale Medici Car
diologi Ospedalieri (ANMCO), Associazione Medici Diabetologi (AMD), Federazione Italiana delle 

Cardiologia (SIC), Società Italiana di Cure Palliative (SICP), Società Italiana di Farmacologia (SIF), 
Società Italiana di Geriatria e Gerontologia (SIGG), Società Italiana Metabolismo, Diabete, Obesità 

Reumatologia (SIR), etc. I gruppi di lavoro interaziendali producono documenti di sintesi su argo

(ISN).

CHI SIAMO

Maggiori informazioni su: www.sinitaly.org
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GLOSSARIO:
LE PAROLE DELL'ANEMIA

Anemia

L'anemia, complicanza comune della malattia 

emoglobina è inferiore a 13,0 g/dl nell’uomo 

ta a carenza o scarsa biodisponibilità di fer

o ridotta risposta all’eritropoietina da parte 
dell’organismo. La prevalenza e la gravità 
dell’anemia aumentano con il declino della 
funzionalità renale. L’anemia è associata a un 

malattie cardiovascolari. 

Correzione e mantenimento (fase di)

Nella terapia dell’anemia da malattia renale 
cronica con eritropoietina (endovenosa o sot
tocute) si distinguono due fasi: fase di corre
zione e fase di mantenimento. La fase di cor
rezione è quella iniziale e serve a stabilire il 
dosaggio di eritropoietina ottimale da sommi
nistrare al paziente per ottenere una concen
trazione di emoglobina endogena compresa 

mento è quella successiva e consiste nell’ef
fettuare eventuali aggiustamenti del dosaggio 
ottimale di eritropoietina per mantenere la 
concentrazione di emoglobina entro l’interval

nismo alla terapia con eritropoietina e conse
guentemente la concentrazione di emoglobi
na nell’organismo.

Creatinina e creatininemia

creatina, proteina coinvolta nella contrazione 

te la creatinina è il prodotto del metabolismo 
della creatina fosfato e, una volta formata, vie
ne liberata nel sangue ed eliminata con le uri
ne. Il valore di concentrazione della creatinina 
nel sangue è un indicatore del funzionamen

la quantità di creatinina contenuta nel siero 
ematico. Il valore normale è tra 0,8 e 1,2 mg/
dl: quando vengono riscontrati valori superio

depurare adeguatamente il sangue dalla cre
atinina. 

De cit o carenza marziale

Con questo termine si indica la carenza di 
ferro, condizione frequente nei soggetti con 
malattia renale cronica. Quando c’è carenza 
di ferro la produzione di emoglobina è insuf

di anemia nel paziente nefropatico. La terapia 
consiste nella somministrazione di ferro per 

livelli normali.

Dialisi o terapia dialitica

La dialisi è una procedura necessaria per la 
rimozione dei prodotti di scarto nel sangue 
quando i reni, per un danno improvviso o cro
nico, perdono completamente questa funzio
ne. Si distingue in:
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• emodialisi – la depurazione è svolta all’e
sterno del corpo, attraverso il passaggio del 

dolo nel circolo sanguigno.

• dialisi peritoneale – la depurazione avviene 
nel corpo del paziente attraverso il peritoneo, 

minali. La dialisi peritoneale viene eseguita a 
domicilio, in genere di notte, per consentire 
al paziente di svolgere le attività di giorno.

Emoglo ina

L’emoglobina è una proteina contenente ferro 
presente nel sangue (in particolare nei globuli 
rossi o eritrociti) il cui ruolo è quello di traspor

20 grammi di emoglobina ogni 100 ml di san
gue. La sua carenza comporta una condizione 
di anemia.

EPO (Eritropoietina) 

L'eritropoietina endogena (EPO) è un ormo
ne glicoproteico prodotto principalmente da 

dal midollo osseo, dai polmoni e dal cervello 
in piccole quantità. La sua funzione è quella 
di stimolare la produzione di globuli rossi dal 
midollo osseo. La produzione di EPO è regola
ta dalla pressione parziale dell'ossigeno (pO2): 

di questo ormone.

Eritropoiesi

midollo osseo e porta alla produzione di glo
buli rossi, sotto il controllo dell'ormone eritro
poietina. La condizione di anemia comporta 
uno stato di ipossia (ridotta cessione di ossi

le iuxtaglomerulari dell’apparato renale a pro

produzione di globuli rossi per consentire un 
maggior apporto di ossigeno ai tessuti.

ESA (Agenti Stimolanti l’Eritropoiesi) 

Gli agenti stimolanti l'eritropoiesi (dal greco 

poietina endogena, e vengono impiegati in 
condizione in cui c’è una ridotta produzione 
di globuli rossi, per esempio nella gestione 
dell'anemia nelle persone con malattia renale 
cronica.

Ferro

Il ferro è un elemento fondamentale in diver
se funzioni corporee, tra cui la produzione di 

sporta l'ossigeno ai tessuti. Il ferro viene as
sunto attraverso gli alimenti e assorbito dalle 
cellule del tratto gastrointestinale, rilasciato 

ferritina nel fegato, nella milza o nel midollo 
osseo per la produzione di globuli rossi. 

Glo uli rossi

I globuli rossi o eritrociti sono le cellule del 
sangue deputate al trasporto dell’ossigeno dai 

una forma particolare, rotonda, simile a quel
la di una ciambella senza buco. Sono prodotti 
nel midollo osseo e contengono emoglobina. 
Hanno in genere un ciclo vitale di circa 120 
giorni.

Insu cienza renale

funzione. Quando si sviluppa rapidamente, da 

ta ed è potenzialmente letale. Quando invece 
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nica: i sintomi si manifestano solo quando la 
malattia è già avanzata. 

Midollo osseo

Il midollo osseo è il tessuto molle all'interno 
delle cavità ossee, in particolare nei canali in

le delle ossa piatte. Si distingue in due tipi: il 

componenti del sangue, tra cui i globuli rossi, 

è denominato midollo giallo ed è costituito da 
tessuto adiposo e produce alcuni tipi di leu
cociti.

MMG (Medico di Medicina Generale)

Il Medico di Medicina Generale, conosciuto 

venzionato con il Servizio Sanitario Nazionale. 
Presta il primo livello di assistenza sanitaria 
sul territorio, e la garantisce indistintamente 

il medico di Continuità Assistenziale (detto an

MRC (Malattia Renale Cronica)

Secondo le Linee Guida 2012 (KDIGO) la ma

malia della struttura o della funzione renale, 

mesi, con implicazioni per la salute. La malat
tia è causata dalla progressiva perdita della 
funzione renale e dal conseguente accumulo 

necessità di trapianto.

Nefrologo

Il nefrologo è un medico specializzato nella 
cura dei reni e nella diagnosi e nel trattamen

ra non invasiva e indolore – la funzionalità dei 

reni, diagnosticando eventuali disturbi o mo
nitorando l'andamento di patologie preceden
temente diagnosticate, per le quali il paziente 
è in cura.

PDTA (Percorsi diagnostico-terapeutici as-
sistenziali)

locale e tenute presenti le risorse disponibili. 
Sono prodotti da gruppi di lavoro multidisci
plinari, individuati in base alla patologia/con
dizione clinica trattata, con il coinvolgimento 
dei rappresentanti dei pazienti. 

Proteinuria

Per proteinuria si intende la presenza di pro
teine nelle urine in quantità superiori a 150 

in base al meccanismo di insorgenza. Nella 
maggior parte dei casi, la proteinuria è la con
seguenza di un malfunzionamento dei reni. 
L'alta concentrazione di proteine determina 

dense. 

La qualità della vita (QoL – Quality of Life) è 

di salute. La valutazione avviene attraverso 
scale, ovvero questionari strutturati: una del
le prime è la Quality of Life Scale utilizzata in 

16 item cui è necessario rispondere dando un 
punteggio da 0 a 7, da "molto buono" a "pes
simo". 

Reni

I reni sono due organi a forma di fagiolo, si
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trante per l'eliminazione di sostanze estranee, 
inutili o dannose, questi organi regolano gli 

poietina. I pazienti con patologie renali gravi 

la loro funzione, sono costretti a sottoporsi 
periodicamente a dialisi.

Sindrome cardio-renale

e reni, in cui la disfunzione acuta o cronica di 
uno dei due organi induce una disfunzione 
rispettivamente acuta o cronica nell’altro. Nei 

assiste a un aumento di morbilità e mortalità, 
con un aumento della complessità e dei costi 
delle cure.

Supplementazione e integrazione

la dieta non riesce a fornire. Si aggiunge quel 

Trapianto

consiste nella sostituzione di un organo o tes

uno sano dello stesso tipo proveniente da un 

entra nei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) 
e, proprio per questo, è gratuito. Si esegue in 

e dalle Province Autonome sulla base di deter
minati requisiti minimi strutturali, tecnologici 
e organizzativi. 

Trasfusione

La trasfusione consiste nell’infusione di san
gue o di alcuni suoi componenti (ovvero di 

separazione del sangue intero), come globu

cazione primaria quella di ristabilire, o man
tenere, il trasporto di ossigeno dai polmoni ai 

globuli rossi.

Plasmaferesi 

La plasmaferesi consiste nel prelievo di san
gue da un soggetto, con immediata sepa
razione della componente liquida da quella 

suddivide le due componenti tramite centri
fugazione. Durante la plasmaferesi, quindi, al 
donatore viene sottratta la sola parte liquida 
del sangue (plasma), mentre la componente 
cellulare gli viene restituita tramite lo stesso 
ago di prelievo.
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